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Sabina Remar odKrito o svoji bolezni

Manekenka Sabina Remar nem je zaupala, kako se je spopadla s kozno boleznijo, ki jo
spremlja Ze vse od najstniSkih dni. Gre za vitiligo, pri ¢emer prihaja do izgube koznega
pigmenta, kar se kaZe z belimi lisami po telesu. Ceprav se slisi nenavadno, pa bolezen ni tako
redka. Z njo se spopada okoli 20.000 Slovencev.

"Ne gre za bolezen, ki bi bolela ali se razsirila v smrtonosno bolezen. Dokler je samo to, je
super," je povedala simpati¢na manekenka Sabina Remar.

"Vitiligo se mi je pokazal v puberteti,” pojasnjuje manekenka Sabina Remar. Takrat je prvi¢
opazila bele lise okoli o¢i in okoli ust, kasneje pa so se pojavile tudi na nogah in trebuhu: "To
je tezko obdobje, ko tezko sprejmemo spremembe. Moji vrstniki so to opazili in so se tudi
velikokrat spotaknili ob to mojo drugacnost." A K sreci veéjega napada vrstnikov ni dozivela,
vsake toliko Casa je padla le kak$na opazka. "A z njimi se nisem tako obremenjevala. Nekako
sem bila vzgojena tako, da sprejmem vse svoje pomanjkljivosti in prednosti in sem to sprejela
kot del sebe."

Sc¢asoma se je naucila tudi dobro prikriti bela podrocja okoli o¢i. "Sem Ze popolnoma
zverzirana. To so leta in leta vaje. Enostavno lise okoli oci prekrijem s korektorjem, tako da
se nic ne vidi. In k sreci imam taksno sluzbo, da vedno nosim licila, zato tudi veliko ljudi ne
ve, da imam vitiligo. Sem nalic¢ena in ljudje tega sploh ne opazijo," pojasni. Ne prikriva pa lis
na rokah, Ki so se bolj izrazito pojavile v zadnjih letih, tiste na nogah so z leti splahnile. "Po
rokah jih pustim, tako kot je. Je pa bilo zadnjic¢ zanimivo, ko smo snemali in so Zeleli posneti
Se bliznje kadre rok. Nekaj c¢asa smo lise prikrivali z licili, nato pa obupali," se nasmehne
simpati¢na manekenka, ki se je s svojim stanjem popolnoma sprijaznila. "Ne gre za bolezen,
ki bi bolela ali se razsirila v smrtonosno bolezen. Dokler je samo to, je super. To sprejemam



in sem ponosna na to. Pravzaprav je to neka drugacnost, moja posebnost."

Ve o vitiligu in 0 moznostih zdravljenja nam je povedala dermatologinja Mateja Lisjak,
dr.med.

Vitiligo je avtoimunska koZna bolezen, pri kateri pride do izgubljanja koznega pigmenta. Na
kozi se pojavijo bele lise, ki so lahko za bolnika neprijetne. (Foto: floridanewstime)

Kaj je vitiligo?

Vitiligo je kroni¢na kozna bolezen, ki je lahko estetsko zelo moteca, ni pa nalezljiva. Nastane
zaradi pomanjkanja melanocitov v kozi. Melanociti so celice v kozi, ki tvorijo koZni pigment
melanin. Kaze se predvsem z belimi lisami po kozi. Obicajno se te bele lise pojavijo na
obrazu, na hrbti$¢u rok, na hrbtis¢u stopal. Lahko pa tudi kje drugje po telesu. Na obrazu se
vecinoma pojavijo okoli o¢i, okoli ust, lahko so prizadete tudi obrvi, lasisce in druge dlake po
telesu.



-

"Vitiligo ni nalezljiva koZna bolezen," poudarja dermatologinja Mateja Lisjak, dr. med. (Foto:
osebni arhiv)

Kaj je vzrok za nastanek bolezni?

Vzrok Se ni natan¢no razjasnjen. Najverjetneje gre za avtoimuno reakcijo organizma in
posledi¢no odmrtje melanocitov - se pravi celic, ki tvorijo kozni pigment melanin. Pri
nastanku verjetno sodeluje tudi Zivéni sistem s sproSc¢anjem dolocenih nevrotransmitorjev iz
zivénih koncicev v kozi, kopicenje prostih radikalov - tako imenovani antioksidativni stres in
predvideva se, da tudi programirana celi¢na smrt melanocitov. Verjetno obstaja tudi dedna
nagnjenost, saj v eni tretjini primerov oboli tudi kakSen izmed druzinskih ¢lanov.

Kateri so sprozilni dejavniki?

Sprozilni dejavniki so lahko razli¢ni. Izbuh bolezni in nastanek belih lis lahko sprozi okuzba,
psihi¢na stiska, psihi¢na obremenitev, avtoimuno obolenje drugje v telesu ali pa poskodbe
koze, na primer opekline, drgnjenje, ureznina - to je tako imenovani kebnerjev fenomen.

Pri veliki vecini bolnikov pride do povezave tudi z ostalimi avtoimunimi obolenji v telesu.
Predvsem z avtoimunim obolenjem $¢€itnice, sladkorno boleznijo in parniciozno anemijo. Zato
je ob pojavu vitiliga smiselno opraviti pregled pri specialistu za bolezni $¢itnice — tirologu.
Svetuje se pregled krvi in krvnega sladkorja.

Kako pogost je vitiligo?

V slovenski populaciji je pojavnost priblizno enoodstotna, torej priblizno en bolnik na sto
prebivalcev. Pojavlja se najpogosteje med 10. in 30. letom starosti, obi¢ajno tam okoli 20. leta
starosti. Pri majhnih otrocih je ekstremno redek.

Poleti in jeseni so lise bolj vidne. Zakaj?

Zaradi vecje pigmentiranosti okoliSke koze, ki ni prizadeta in je potem je to podrocje brez
pigmenta bolj vidno.

Je vitiligo nalezljiva bolezen?

Nikakor ne.



Zakaj ne?

Ker gre za avtoimuno dogajanje v telesu. Nalezljive bolezni so tiste bolezni, ki jih povzroca
neka okuzba: ali je to virus, glivica, bakterija. Tukaj pa ne gre za nikakrsno okuzbo.

Pri nekaterih je izbruh vecji in prekrije vecje podrocje koze, pri nekaterih se izrazi v blazji
obliki. (Foto: floridanewstime)

Kako zdravite vitiligo? Se lahko ozdravi sam po sebi?

Potek vitiliga je izjemno nepredvidljiv. Univerzalnega nacina zdravljenja, ki bi bil primeren
za vse bolnike, ni, zato je potrebno prilagoditi zdravljenje vsakemu bolniku posebej, glede na
starost bolnika, glede na trajanje bolezni, glede na razsirjenost bolezni in glede na morebitne
pridruZene bolezni. MoZna je sicer spontana repigmentacija, vendar je ta na Zalost redkejSa.
Dober prognosti¢ni znak je, ¢e se znotraj belih lis pojavljajo rjavkaste pege. To pomeni, da se
vitiligo repigmentira iz oto€kov melanocitov, ki so ostali v dla¢nih foliklih. Lahko se
repigmentia Se z roba koze, kar vidimo tako, da se z roba koze lise manjsajo. Lahko tudi s
preostalih melanocitov v samem zari$cu. To tudi vidimo kot rjave pege.<

Verjetno so ljudje prestraseni, ko pridejo k vam zaradi belih lis in jih skrbi, kako se
bodo Sirile. Lahko napoveste, kako bo bolezen napredovala?

To je zelo, zelo tezko prognozirati. Enostavno v tem trenutku ne obstaja diagnosti¢nega
kriterija, ki bi lahko napovedoval, kako hitro se bodo lise Sirile. Obstajajo primeri, ko se lise
Sirijo zelo pocasi, ostanejo omejene na nekem predelu koze, na primer na zapestjih, na obrazu.
Pri nekaterih pacientih pa se Sirijo zelo hitro in se v nekaj mesecih lahko razsirijo po vsem
telesu.

KakSne so mozZnosti zdravljenja?



Manjsa zari$¢a na lokaliziranih podro¢jih zdravimo predvsem z lokalnimi zdravilnimi
ucinkovinami, predvsem kortikosteroidi in zdravljenje poteka nekaj tednov. A na obrazu se
izogibamo daljsi uporabi kortikosteroidov, zato se lahko uporabljajo tudi imunomodulatorna
zdravila v kremah, tako imenovani inhibitorji kalcijnevrina, kot so pimekrolimus, takrolimus.
Ti se sicer uporabljajo predvsem za zdravljenje atopi¢nega dermatitisa, uravnavajo pa
delovanje imunskega sistema.

V razsirjenih oblikah in ¢e z zdravilnimi u¢inkovinami v kremah ne dosezemo repigmentacije,
za¢nemo tudi z zdravljenjem s fototerapijo. Fototerapija pomeni, da s posebnimi svetilkami,
ki sevajo dolo€eno valovno dolZino - UVB311 nanometrov valovne dolZine in UV Zarke -
nadzorovano obsevamo kozo. Zdravljenje je dolgotrajnejSe. V primeru UVB obsevanja traja
nekaj tednov, kjer obsevamo dva do trikrat na teden in je potrebnih od 30 do 40 obsevanj, da
dosezemo zadovoljiv rezultat. V primeru obsevanja z UV zarki nanasamo na kozo snovi, ki
dodatno povecajo obcutljivost koze za to obsevanje - tako imenovena fotosensibilizatorje.
Zdravljenje se imenuje fotokemoterapija, ki pa jo obi¢ajno izvajamo dlje ¢asa kot obsevanje z
UVB311 svetilkami. V¢asih je potrebno tudi 100, 200 ali 300 obsevanj. Tudi v tem primeru
obsevamo dvakrat do trikrat na teden. Je pa potrebna dosledna zascita pred UV Zarki po
vsakem obsevanju vsaj Se 12 ur, vkljucno z ocali. Ker je koZa v tem ¢asu Se obcutljiva na
soncne zarke.

Ameri¢anka Cheri Lindsay, ki jo je vitiligo mo¢no zaznamoval. (Foto: closeronline.co.uk)
V koliko primerih vitiligo sam izzveni in v koliko primerih ostane?

To je zelo, zelo tezko odgovoriti. Predvsem lahko pri¢akujemo repigmentacijo, ko vitiligo
traja kraj$i ¢as in je omejen na manjSe podrocje na kozi. Pri vitiligu, ki traja dalj$i ¢as in
obsega vecje podrocje koze je moznost spontane repigmentacije manjsa, prav tako ni
pri¢akovati spontane repigmentacije dlak in lasisca.

V koliko primerih je zdravljenje u¢inkovito?

Studije so pokazale, da je u¢inkovitost zdravljenja tam nekje do 70 odstotna. V primeru, ko
nam ne uspe doseci repigmentacije koze, si lahko pacienti pomagajo z raznimi korekturnimi
sredstvi. Pri tem so u¢inkovite tudi samoporjavitvene kreme. V primeru, da je prizadeta



vecina koze - se pravi 80 do 90 odtotkov koze, pa je smiselno opraviti razbarvanje koze z
razli¢nimi belilnimi sredstvi. Tudi ta proces je dolgotrajen. Belilna sredstva se obi¢ajno
nanasajo dvakrat dnevno, nekako 3 do 12 mesecev in je to potem permanentni ucinek.

Vasih pa je stanje bolje sprejeti. Kako nam to lahko uspe, nam je pojasnila psihoterapevtka
dr. Andreja PSenic¢ny.

KoZne bolezni, kot je vitiligo, lahko ob izbruhu Sokirajo bolnika. Zakaj se nekateri s
tem bolje soocijo kot drugi?

Telesni del samopodobe je seveda pomemben del samopodobe in ko se ta spremeni, se
pri¢ne majati tudi nasa predstava o sebi. Zlasti, ¢e so te spremembe tako velike, da se ljudje
pocutimo iznakazene. V tem primeru se pri vsakemu, ki se s tem sooci, najprej pojavi velika
stiska. Kako pa bo potem naprej odreagiral, je zelo odvisno od tega, koliko je nekdo stabilen
kot osebnost. Eni bodo izgubo tega dela predstave o sebi lazje prenesli in se prilagodili
spremembam, drugi pa bodo imeli s tem vecje tezave in se morda na izgubo ne bodo nikoli
mogli dobro adaptirati. Tako, da je res odvisno od posameznika.

"Pri koznih boleznih, ki so vidne, se pogosto nezavedno pojavi strah pred okuzbo, pa ¢eprav
racionalno vemo, da je neupravicen," pove psihoterapevtka Andreja PSeni¢ny. (Foto: osebni
arhiv)

S kaks$nimi ob¢utki se bolnik sprva sooci?

Ob vsaki taki spremembi se pojavijo obcutki kot pri vsaki izgubi, torej tesnoba, zalost, strah,
jeza, zakaj se to ravno meni dogaja. Hkrati pa je Se drugi del obcutkov, ki so vezani na
odzivanje ljudi na nas. Pri koznih boleznih, ki so vidne, se pogosto nezavedno pojavi strah
pred okuZzbo, pa ceprav racionalno vemo, da je to genetsko pogojena avtoimunska bolezen.
Takrat se vedemo do ¢loveka drugace, kot bi se sicer. Bodisi Smo pretirano zas¢itniski
bodisi se odmaknemo. To pa sporoc¢a ljudem, da je z njimi nekaj narobe. Zaradi tega Se
bolnik lahko pocuti zavrnjenega ali izlo¢enega. To pa marsikdaj vodi v samoizolacijo. Zato,
da bi preprecili zavrnitve, se raje sami odmaknemo.

Kako si premagati?



Vsakomur, ki se soo€i z resnejSo obliko te bolezni, bi polozila na srce, da se pogovori s
kak$nim strokovnjakom - bodisi psihologom bodisi s psihoterapevtom. Da poisceta nacin,
kako se ze v zacetku s tem soociti, kako sprejeti spremembo. V¢asih bo Ze nekaj razgovorov
dovolj. Pri tistih, ki so sicer bolj ranljivi in se na splosno tezje spoprijemajo s pritiski, stresi,
pa je mozna tudi hujsa reakcija in je nujno, da poiscejo strokovno pomoc, da bodo s to
spremembo lazje zaziveli.

Kaj kljub vsemu lahko storijo sami?

To lahko sprejmejo kot svojo posebnost, kar sicer ni lahek proces, ampak nekaterim to uspe.
Da sem jaz v tem poseben, samosvoj, razlicen. Dejstvo je, da smo ljudje radi ¢im bolj
podobni, ne pa ¢im bolj razli¢ni. Kljub temu, da nas individualnost dela to, kar smo,
obcutimo stisko, ¢e je razlika prevelika. A to je pot, torej: ‘Jaz sem v tem poseben. To ni ne
dobro ne slabo. To je pac nekaj, kar jaz sem.' Na ta na¢in potem lazje sprejmemo, da ni
vsaka razlika slaba.

Zelo pomembna je tudi lastna socialna mreza, nase neposredno okolje, ki nam lahko zelo
pomaga to novo stisko preziveti. In obratno. Lahko nam to tudi zelo otezi. Ce okolje na nas
zacne gledati kot na invalida, kot na nekoga, ki je zelo drugacen, potem bomo tudi mi skozi
to zrcalo tezje sprejeli takSno spremembo.

Kot je povedala Sabina Remar, ki se spopada z vitiligom, je opazila, da ljudje niso
opazili belih lis, ko sama ni bila obremenjena z njimi. Zakaj pride do tega?

Kadar smo mi z neCem obremenjeni, se drugac¢e vedemo. Ko poskusamo nekaj skriti, s tem
pogosto pritegnemo Se ve¢ pozornosti. Saj smo vsi v puberteti skusali skriti kakSne mozolje,
pa smo na koncu to tako naredili, da so jih vsi opazili. Bolj smo mi spros¢eni, bolj ko
izZarevamo samozaupanje, manj so ljudje pozorni na te manjSe, drobnee stvari. Ampak
dejstvo je, da ljudje tak$ne spremembe, ki so vidne na nasi kozi, na obrazu, na rokah,
opazijo. A ¢e smo mi pripravljeni na to, ¢e se zavedamo, da bomo pri ljudeh najprej zbudili
radovednost, pri nekaterih zal tudi Zeljo po umiku, potem bomo tudi to tudi nekako lazje
sprejeli. Ljudje, ki se bodo Zeleli umakniti, bodo to storili iz nezavednega strahu, da se bodo
okuzili in ne zato, ker nas bodo zavrnili. Preprosto jih je strah. Ceprav je to iracionalno, ker
ne gre za nalezljivo bolezen, ampak tako je. Ce smo na to pripravljeni in ée to razumemo, je
lazje sprejeti in premostiti take odzive.



